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RESUMO
Objetivo: identificar, na literatura nacional e internacional, instrumentos de mensuração existentes 
para medir os domínios conhecimento, autoeficácia, atitude e adesão ao tratamento no contexto 
da doença falciforme. 
Método: revisão integrativa realizada por meio da busca de artigos nos periódicos indexados nas 
bases de dados: CINAHL, LILACS, PubMed e WOS, de acordo com os critérios de inclusão: artigos 
originais, que utilizaram instrumentos para medir algum dos domínios pesquisados (conhecimento ou 
adesão ao tratamento ou autoeficácia ou atitudes da pessoa com doença falciforme, independente 
da faixa etária da população alvo) dos últimos 15 anos (2003 a 2018). 
Resultados: foram incluídos 11 artigos dos 379 levantados, com cinco instrumentos identificados. 
Conclusão: Os instrumentos identificados poderão fornecer indicadores relacionados aos domínios 
psicossociais e comportamentais relacionados à doença falciforme.
DESCRITORES: Anemia Falciforme; Doença Crônica; Inquéritos e Questionários; Autoeficácia; 
Conhecimento.
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MEASUREMENT INSTRUMENTS REGARDING KNOWLEDGE, 
ADHERENCE, ATTITUDE AND SELF-EFFICACY IN SICKLE CELL 
DISEASE: AN INTEGRATIVE REVIEW
ABSTRACT
Objective: To identify in Brazilian and international literature existing measurement instruments 
to measure the domains of knowledge, self-efficacy, attitude and treatment adherence in the 
context of sickle cell disease. 
Method: This was an integrative review conducted by searching articles in journals indexed 
in the CINAHL, LILACS, PubMed and WoS databases, according to the following inclusion 
criteria: original articles that used instruments to measure at least one of the studied domains 
(knowledge or treatment adherence or self-efficacy or attitudes of people with sickle cell 
disease, regardless of age of population), in the last 15 years (2003 to 2018). 
Results: Of the 379 articles found, 11 were included, and among these, five instruments were 
identified. 
Conclusion: The instruments identified in the literature review can provide indicators relative 
to the psychosocial and behavioral domains of sickle cell disease.
DESCRIPTORS: Sickle Cell Anemia; Chronic Disease; Surveys and Questionnaires; Self Efficacy; 
Knowledge.
INSTRUMENTOS DE MEDICIÓN RELACIONADOS AL CONOCIMIENTO, 
ADHESIÓN, ACTITUD Y AUTOEFICACIA EN ANEMIA FALCIFORME: 
REVISIÓN INTEGRATIVA
RESUMEN:
Objetivo: Identificar, en la literatura nacional e internacional, instrumentos de medición 
existentes para medir los dominios conocimiento, autoeficacia, actitud y adhesión al 
tratamiento en el contexto de la anemia falciforme. 
Método: Revisión integrativa realizada a través de la búsqueda de artículos en los periódicos 
indexados en las bases de datos: CINAHL, LILACS, PubMed y WOS, de acuerdo con los 
criterios de inclusión: artículos originales que utilizaron instrumentos para medir alguno de 
los dominios investigados (conocimiento o adhesión al tratamiento o autoeficacia o actitud 
de la persona con anemia falciforme, independientemente de la faja etaria de la población 
objetivo) de los últimos 15 años (2003 a 2018). 
Resultados: Fueron incluidos 11 artículos de los 379 relevados, habiéndose identificado cinco 
instrumentos. 
Conclusión: Los instrumentos identificados podrán brindar indicadores relacionados a los 
dominios psicosociales y conductuales relativos a la anemia falciforme. 
DESCRIPTORES: Anemia de Células Falciformes; Enfermedad Crónica; Encuestas y 
Cuestionarios; Autoeficacia; Conocimiento.
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Instrumentos de mensuração relacionados ao conhecimento, adesão, atitude e autoeficácia em doença falciforme: revisão integrativa
INTRODUÇÃO
MÉTODO
A doença falciforme caracteriza-se por ser uma doença genética e crônica que está 
associada a alterações das células sanguíneas. Dentre as suas consequências, as mais 
comuns estão associadas a episódios de dor e danos aos órgãos vitais decorrentes de 
episódios vaso-oclusivos, principal mecanismo fisiopatológico relacionado às complicações 
da doença falciforme(1-2).
Invariavelmente, isso demanda da pessoa o seguimento às práticas de autocuidado e 
diretrizes do tratamento como forma de melhor gerenciar a doença e evitar o seu agravo. 
Este fato confere a necessidade de acompanhamento das pessoas com essa condição 
por equipe interdisciplinar nos ambulatórios de especialidades e nas Unidades Básicas de 
Saúde(3-4).
 Entretanto, um dos desafios enfrentados pelos profissionais que acompanham as 
pessoas com doença falciforme é conseguir promover um comportamento de cuidado 
com a saúde com consequente adesão ao tratamento. Estimular a adesão é uma das 
diretrizes das políticas públicas nacionais e internacionais de controle dessa condição e o 
seu processo deve englobar os aspectos psicossociais que a influenciam, indo além dos 
enfoques físicos e previsíveis(5-7).
A dimensão psicossocial considera que a realidade e a vivência das pessoas, os seus 
sentimentos, atitudes, emoções, assim como o conhecimento e as crenças, influenciam o 
comportamento em saúde. Autores discutem que os fatores psicossociais contribuem, em 
maior ou menor grau, para comportamentos de adesão ou não adesão ao tratamento de 
uma condição crônica(8).
 Nesse sentido, investigar os domínios psicossociais e comportamentais das pessoas 
com doença falciforme se apresenta como uma maneira de identificar questões subjetivas 
do tratamento que precisam ser trabalhadas pelos profissionais da área da saúde como 
uma forma de promover o cuidado à saúde. Avaliar domínios psicossociais como o 
conhecimento, crenças de autoeficácia e atitudes, e comportamentais, como a adesão 
ao tratamento, pode fornecer indicadores sobre os aspectos do tratamento e fornecer 
subsídios para o desenvolvimento de intervenções educativas, com vistas à promoção ao 
autocuidado e controle da condição crônica(9-11).
Assim, se faz imprescindível a utilização de instrumentos de mensuração específicos 
para a investigação desses domínios, porém, que tenham sido elaborados de acordo 
com referenciais teóricos e metodológicos pertinentes aos objetos pesquisados, com 
demonstração de propriedades psicométricas satisfatórias. De tal forma, a escolha de 
um instrumento de mensuração deve ser baseada em critérios pertinentes ao domínio 
psicossocial ou comportamental trabalhado pelo pesquisador(12-15).
Nesse sentido, esta revisão integrativa buscou identificar, na literatura nacional e 
internacional, instrumentos de mensuração existentes para medir os domínios relacionados 
à autoeficácia, adesão ao tratamento, conhecimento e atitude no contexto da doença 
falciforme, como forma de auxiliar pesquisadores e profissionais da área da saúde na escolha 
de um instrumento adequado para a investigação de indicadores de cunho psicossocial e 
comportamental.
Foi realizado uma revisão integrativa, de janeiro a maio de 2018. As etapas propostas 
pelo referencial teórico-metodológico adotado foram: estabelecimento da hipótese 
ou questão da pesquisa, processo de busca e determinação de critérios e extração das 
informações, avaliação dos estudos, interpretação dos resultados e apresentação da 
revisão síntese do conhecimento(16).
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Para guiar a revisão integrativa, formulou-se a seguinte questão: Quais os instrumentos 
de mensuração têm sido utilizados, nas pesquisas nacionais e internacionais, para medir os 
domínios relacionados ao conhecimento, adesão ao tratamento, atitude e autoeficácia de 
pessoas com doença falciforme?
 As bases de dados consultadas foram: LILACS (Literatura Latino Americana e do Caribe 
em Ciências da Saúde), CINAHL (Current Index to Nursing and Allied Health Literature), 
PubMed (National Center for Biotechnology Information) e Web of Science. Os descritores 
controlados foram extraídos do Medical Subject Headings (MeSH) e Descritores em Saúde 
(DeCS), nas línguas portuguesa, inglesa e espanhola: Inquéritos e Questionários, Anemia 
Falciforme, Doença Falciforme, Doença da Hemoglobina SC, Doença SS, beta-Talassemia, 
Autoeficácia, Atitude, Atitude para a Saúde, Adesão e Conhecimento. Para a estratégia de 
busca utilizou-se a associação entre os operadores booleanos OR e AND. 
Foram excluídos os estudos publicados no formato de dissertações, teses, livros 
e artigos que não descreviam as características do instrumento utilizado ou a sua fonte 
original. As publicações em duplicidade foram consideradas apenas uma vez. Utilizou-se 
como critérios de inclusão: artigos originais, que utilizaram instrumentos para medir algum 
dos domínios pesquisados (conhecimento ou adesão ao tratamento ou autoeficácia ou 
atitudes da pessoa com doença falciforme, independente da faixa etária da população 
alvo) dos últimos 15 anos (2003 a 2018).
Para a triagem inicial das publicações, foi realizada a leitura dos títulos e resumos. Os 
artigos retidos para inclusão na fase preliminar foram revisados independentemente por 
dois autores, por duas vezes. Em sequência, procedeu-se à segunda análise com leitura 
na íntegra dos artigos e avaliou-se a pertinência com a proposta do estudo. Os artigos 
selecionados foram importados para uma biblioteca do Endnote Web e tiveram seus dados 
registrados em planilha desenvolvida pelas pesquisadoras conforme é recomendado pela 
literatura (Figura 1).
Figura 1 – Método da revisão integrativa sobre instrumentos validados e relacionados aos aspectos 
psicossociais da doença falciforme. Belo Horizonte, MG, Brasil, 2019
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RESULTADOS
A avaliação das propriedades de medição e os domínios de cada instrumento foi 
realizada pela autora principal, que buscou identificar características que tornassem tais 
escalas/questionários viáveis de uso. A confiabilidade dos instrumentos de mensuração 
identificados foi pesquisada por meio do valor do Alfa de Cronbach. Cumpre mencionar 
que apenas instrumentos validados foram considerados como resultados pertinentes da 
presente revisão. 
Utilizaram-se as categorias da Agency for Healthcare Research and Quality (AHRQ) 
como critérios de classificação de evidências distribuídas em seis níveis: Nível 1: evidências 
resultantes da meta-análise de múltiplos estudos clínicos controlados e randomizados; 
Nível 2: evidências obtidas em estudos individuais com delineamento experimental; Nível 
3: evidências de estudos quase-experimentais; Nível 4: evidências de estudos descritivos 
(não-experimentais) ou com abordagem qualitativa; Nível 5: evidências provenientes de 
relatos de caso ou de experiência; Nível 6: evidências baseadas em opiniões de especialistas.
As recomendações STROBE (Strengthening the Reporting of Observacional Studies 
in Epidemiology Statement) foram utilizadas como indicador de qualidade metodológica 
dos artigos com métodos observacional, transversal, caso-controle e de coorte. A avaliação 
foi dividida em três categorias e realizada por dois avaliadores independentes: A – nos 
casos dos estudos preencherem valor igual ou maior que 80% dos critérios; B – nos casos 
de cumprimento entre 80 e 50% dos critérios estabelecidos e C – se houve cumprimento 
inferior a 50% dos critérios estabelecidos pelo STROBE(17).
Para a apresentação dos artigos selecionados, elaborou-se um quadro sinóptico, 
contendo o nome do instrumento utilizado, ano, autor, objetivos e valor do Alfa de Cronbach. 
As características gerais tais como, domínios e número de itens, foram apresentadas de 
maneira descritiva.
A partir da busca realizada, foi possível identificar 11 artigos que tinham como 
escopo mensurar algumas das variáveis: atitude, autoeficácia, adesão e/ou conhecimento 
de pessoas com doença falciforme e, para isso, recorreram a instrumentos de mensuração 
disponíveis na literatura e validados por outros autores. Independente do objetivo dos 
estudos encontrados, esta revisão destinou-se a identificar as propriedades dos instrumentos 
de medida utilizados por eles e a descrever as suas características. Cumpre-se mencionar 
que os instrumentos de medida considerados nesta revisão eram destinados, de maneira 
exclusiva, ao contexto da doença falciforme. 
Em alguns estudos (grupo A1, A2, A3; grupo A4 e A5 e grupo A6, A7, A8 e A9) um 
mesmo instrumento foi utilizado e, por isso, o número de instrumentos encontrados não 
é semelhante ao número total de estudos analisados. Os estudos A4 e A11 destinaram-
se à construção de um instrumento e apresentaram em seus resultados o valor dos testes 
psicométricos realizados. As características das publicações estão descritas no Quadro 1. 
As características dos instrumentos identificados, bem como a descrição de cada domínio 
estudado, são apresentadas no Quadro 2.
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Legenda: A- artigo; i- instrumento.
Quadro 2 – Características dos instrumentos de mensuração validados relacionados aos aspectos 
psicossociais ou comportamentais da doença falciforme identificados nos estudos. Belo Horizonte, MG, 
Brasil, 2019 (continua)
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0,89
*CI: consistência interna calculada pelo Alfa de Cronbach (α)
Limitações: Em geral, os autores dos cinco instrumentos destacam limitações de cunho metodológico no que diz respeito às 
características da amostra da população alvo envolvida na fase dos pré-testes. Todos relacionam este fato a pouca heterogeneidade 
das amostras, bem como por pertencerem a regiões geográficas específicas, não permitindo, assim, uma adaptação “transcultural” 
dos instrumentos.
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DISCUSSÃO
Os estudos identificados nesta revisão que avaliaram o domínio psicossocial 
autoeficácia(22-25) de pessoas com doença falciforme utilizaram a avaliação específica por 
meio do Sickle Cell Disease Self-Efficacy Scale(28). Embora existam poucas pesquisas sobre 
este tema, as apresentadas demonstraram correlações positivas entre a autoeficácia e 
bons resultados no gerenciamento da condição, como a diminuição de intercorrências 
clínicas (crises de dor, internações e transfusões sanguíneas) e psicológicas, uma vez que 
os indivíduos estudados acreditavam na sua capacidade em seguir as ações de cuidado e 
conseguiam gerir melhor as emoções. Invariavelmente, foi possível perceber que, quanto 
maior a crença de autoeficácia das pessoas estudadas, maior era a adesão ao tratamento 
da doença falciforme(22-25).
A adesão ao tratamento de uma condição crônica está relacionada à subjetividade 
daqueles que a possuem e deve considerar, obrigatoriamente, a dinâmica social, cultural 
e emocional das pessoas. Além disso, o senso de autonomia e corresponsabilização entre 
profissionais e a pessoa com doença falciforme são eixos do tratamento, para que a adesão 
não se constitua um fator impositivo e impessoal(29). 
Os estudos que realizaram a mensuração deste domínio comportamental utilizaram 
os instrumentos Sickle Cell Antibiotic Adherence Level Evaluation e Self Care Inventory–
Sickle Cell, os quais fazem referência às diretrizes de cuidado em doença falciforme(12,26-27) e 
representam importante contribuição para o gerenciamento clínico, programas de pesquisa 
e iniciativas de intervenção em saúde. A adesão ao tratamento, nos estudos pesquisados, 
foi focada no público pediátrico e considerou, principalmente, a questão medicamentosa 
e de manejo da dor. 
No tocante ao domínio psicossocial conhecimento(18-20), os estudos que se destinaram 
a avaliá-lo utilizaram os instrumentos Children’s Hospital of Philadelphia Transition 
Knowledge Questionnaire for SCD e o Questionnaire to assess knowledge of sickle cell 
disease. As discussões desses dois estudos abordaram que a maioria das pessoas com 
doença falciforme e seus cuidadores têm um grau inadequado de conhecimento sobre 
a doença e a sua gestão. Autores trouxeram que a variável psicossocial conhecimento 
pode ser pesquisada tanto após uma intervenção educativa, para se avaliar a efetividade 
da intervenção, quanto previamente, como forma de se obter um panorama sobre o que 
precisa ser trabalhado. Nesse sentido, um método utilizado pelos estudos identificados 
nesta revisão, para aumentar o conhecimento de jovens, adultos e cuidadores de crianças 
com doença falciforme, foi a elaboração de materiais educativos de cunho informativo e 
educativo, com orientações claras e culturalmente sensíveis à população alvo(18-20).
Nesta revisão, não foram identificados artigos que utilizaram instrumentos validados 
para mensurar o domínio psicossocial atitude, indicando uma lacuna a ser preenchida. A 
literatura mostra que pessoas com atitude positiva perante a vida e a condição crônica 
tendem a adotar comportamentos de enfrentamento que contribuem para o cuidado com 
a saúde(8,30).
 Isto posto, é possível sumarizar que a adesão ao autocuidado refere-se ao processo 
em que a pessoa com doença falciforme desempenha comportamentos para a melhora 
da saúde e bem-estar, o que irá demandar atitudes compatíveis ao que é preconizado 
pelas linhas de cuidado em doença falciforme, associado a esforços para minimizar as 
complicações relacionadas à doença. Nesse contexto, o conhecimento exerce importante 
influência, uma vez que contribui para a adesão ao autocuidado, bem como para melhor 
adaptação à doença(9). No que tange à autoeficácia, esta variável psicossocial atua como 
um preditor do comportamento, em um cenário onde quanto maior a autoeficácia, maior 
a adesão às práticas de autocuidado e melhores as atitudes perante as adversidades 
impostas pela doença(10).
 No que corresponde à construção dos instrumentos identificados nesta revisão, 
estas se basearam em teorias pertinentes ao domínio psicossocial e comportamental 
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estudado e se apoiaram em três pilares metodológicos recomendados no campo da 
Psicometria: i) procedimentos teóricos, ii) procedimentos empíricos (experimentais, como 
testes na população alvo, entrevistas e consultas aos profissionais da área da Saúde) e iii) 
procedimentos analíticos (estatísticos). A literatura recomenda que na análise estatística 
de avaliação das propriedades psicométricas, os instrumentos possuam valores referentes 
à validade e à confiabilidade, geralmente, representados pelos testes: Coeficiente de 
Correlação Linear, Coeficiente de Correlação Intra-classe e Alpha de Cronbach (α)(31-32).
Contudo, neste estudo, o critério predominantemente adotado pelos autores dos 
instrumentos analisados foi verificar a confiabilidade calculada pela consistência interna 
(homogeneidade/Alfa de Cronbach), que apresenta a capacidade do instrumento em 
reproduzir um resultado de forma consistente no tempo e no espaço ou com observadores 
diferentes. O alfa de Cronbach, como medida de consistência interna, estima a confiabilidade 
dos itens de um questionário. Valores mais altos do alfa de Cronbach indicam maior 
consistência interna(31-32).
No contexto brasileiro, mesmo diante da alta incidência da doença falciforme(1-2), 
não foram identificados instrumentos validados pertinentes aos domínios pesquisados, o 
que aponta uma lacuna na literatura. Todavia, a construção de um instrumento se constitui 
uma tarefa complexa e onerosa. De tal forma, a opção pela tradução de um instrumento se 
justifica por ser uma opção de maior viabilidade econômica, de tempo e recursos humanos, 
além de propiciar o desenvolvimento de pesquisas transculturais(14,31-32). Cabe salientar que 
a utilização de algum dos instrumentos aqui apresentados deve considerar as etapas de 
tradução e adaptação cultural, caso sejam escolhidos pelos pesquisadores brasileiros. 
Como limitação desta revisão se cita o fato de alguns estudos que poderiam trazer 
alguma contribuição terem sido excluídos por não estarem disponíveis na íntegra, ainda 
que tentativas de contato com os autores originais tenham sido realizadas.
CONCLUSÃO
Mensurar os domínios psicossociais e comportamentais relacionados aos aspectos 
do cuidado deve ser tarefa constituinte do acompanhamento de pessoas com doença 
falciforme. A utilização de instrumentos de mensuração específicos e validados auxilia 
na investigação e compreensão desses aspectos, constituindo-se, assim, uma importante 
ferramenta de trabalho dos profissionais da área da saúde envolvidos no contexto da 
doença falciforme.
Para os quatro domínios pesquisados nesta revisão (autoeficácia, atitude, 
conhecimento e adesão ao tratamento), foram encontrados cinco instrumentos validados. 
O domínio mais comumente mensurado foi a autoeficácia, medida pelo instrumento Sickle 
Cell Disease Self- Efficacy Scale. Não foram encontrados instrumentos relacionados à 
atitude, embora a literatura atribua importância na sua avaliação.
 Acredita-se que esta revisão tenha contribuído para a apresentação de instrumentos 
destinados a gerar indicadores psicossociais e comportamentais na atenção à doença 
falciforme e espera-se que esta funcione como uma fonte de consulta para pesquisadores 
e profissionais da área da saúde.
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